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Feelles vision for senfalgeomradet
Region @stdanmark

Forord og motivation

Forventningen om at veere rask, nar en behandling er afsluttet, stemmer ikke altid overens med
virkeligheden. Med den stigende levealder og flere behandlingsmuligheder af flere sygdomme
forventes antallet af borgere, der far senfglger, at stige markant i de kommende ar. Som eksempel
ved vi pa kreeftomradet, at den forbedrede overlevelse bade er drevet af tidligere diagnosticering,
men ogsa af at den enkelte patient tilbydes flere forskellige behandlingsmodaliteter, som hver
iseer kan medfare senfglger. For kreeftoverlevere ser vi en stgrre ”senfglgebyrde” for yngre
patienter end eeldre. Flere far stillet deres diagnose tidligere og overlever alvorlig sygdom, men det
betyder ogs4, at flere lever videre med fysiske og psykiske falgevirkninger, som kan pavirke
livskvalitet, funktionsevne og deltagelse i samfundslivet. Denne udvikling medfgrer et voksende
behov for forebyggelse, tidlig opsporing og behandling af senfglger. Samtidig er der sket betydelige
fremskridt i forskningen pa omradet, og der opbygges lgbende ny viden om, hvordan senfalger kan
forebygges og behandles mere preecist. Det giver mulighed for at etablere mere differentierede og
effektive behandlingsforlgb, hvor hovedparten af patienterne kan stgttes via almen praksis og
digitale tilbud, mens en mindre gruppe af patienter tilboydes en specialiseret indsats pa
hospitalerne. En forudseetning for dette er, at der etableres en klar og lettilgeengelig navigationsvej,
seerligt for den praktiserende leege, som i mange tilfeelde er fgrste kontaktpunkt. Handteringen af
senfglger understgttes ogsa med nye tiltag, som udarbejdelsen af nationale kliniske retningslinjer
for behandling af generelle senfalger efter kreeft, som aktuelt pagar med udgangspunktide tre
nationale forskningscentre for senfalger efter kreeft og forventes at foreligge medio 2025.

Parallelt med denne udvikling gennemgar sundhedsvaesenet organisatoriske forandringer, som
abner nye muligheder for at styrke senfglgeindsatsen. Med etableringen af sundhedsradene
skabes en ny ramme for at integrere arbejdet med senfglger i neersundhedsplanerne og styrke det
tveersektorielle samarbejde mellem hospitaler, kommuner og almen praksis. Det kan understatte,
at patienter far adgang til relevant behandling teettere pa deres bopael og sikrer stgrre
sammenhaeng i forlgbene. Hertil arbejdes der pa at styrke egen leeges rolle som tovholder pa
sarbare patienter efter et endt sygehusforlgb — bl.a. angivet som en konkret malsaetning i Kreeft
planV.

Samtidig vil dannelsen af en ny Region @stdanmark fra 2027, bestaende af Region Sjaelland og
Region Hovedstaden, skabe mulighed for en feelles ambitigs vision for arbejdet med senfglger. Det
kan styrke kvaliteten og veere med til at mindske ulighed ved at skabe en mere ensartet indsats
uanset bopeeliden nye region.

Der er endnu ikke fuldt overblik over, hvordan omstillingen af sundhedsvaesenet mod et mere naert
og sammenhaengende system konkret vil pavirke organiseringen af senfglgeomradet. Med
Kraeftplan V igangseettes en indsats som skal bidrage til en klar rollefordeling pa senfglgeomradet.
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Selv om denne indsats alene handler om senfalger pa kraeftomradet, ma det antages at der det vil
fa betydning for andre sygdomsgrupper. Afklaring af rolle- og ansvarsfordelingen har indflydelse
pa, hvilke roller og kompetencer regionale tilbud skal have. Dette visionspapir har til formal at
seette rammerne for hvordan Region Hovedstaden og Region Sjeelland i feellesskab vil rammesaette
en sammenhangende og fremtidssikret indsats for borgere med senfglger efter alvorlig sygdom.
Det er en feelles ambition, som skal saette retning for beslutninger og initiativer, vi skal treeffe og
fore ud i livet i Region @stdanmark.

Visionen

Med denne vision gnsker vi at imgdekomme det stigende behov for relevante tilbud til patienter
med senfglger efter alvorlig sygdom ud fra en stepped care tilgang. Det betyder, at en
evidensbaseret indsats skal finde sted s4 tidligt som muligt pa det lavest effektive
omkostningsniveau, far intensiteten af indsatsen eventuelt gges. Det betyder ogs3, at flest muligt
skal have et tilbud teet p&, hvor de bor, i kommuner/sundhedsrad og hos praktiserende laege, mens
de fa med meget komplekse senfglger efter alvorlig sygdom skal tilbydes hgjtspecialiseret
behandling i sekundaersektoren. Indsatsen skal understgtte naerhed og tilgeengelighed ved at tage
udgangspunkt i borgerens hverdagsliv og lokalmilja, og bygge pa et teet samspil mellem sektorer
og fagligheder. Det er centralt, at patienter i mgdet med senfglgetilbuddene oplever at blive hart og
inddraget, sa behandlingen i hgjere grad tilpasses den enkeltes behov og livssituation.

Visionen er at sikre lighed ved at understgtte, at patienter med behov for hjeelp til senfalger efter
alvorlig sygdom far adgang til relevante og effektive behandlingstilbud af hgj kvalitet. Samtidig skal
risikoen for at udvikle sveere senfglger reduceres gennem forebyggelse, tidlig indsats og oplysning,
hvor det er relevant i forlgbet.

Vi gnsker at seette en feelles retning for, hvordan en fremtidige Region @stdanmark kan:

» Sikre, at borgere — uanset diagnose, alder eller baggrund - far tiloudt viden om senfalger og
adgang til den rette hjzelp pa det rette tidspunkt.

» Styrke lighed ved at sikre, at organisering og visitation til forebyggelse og behandling af
senfglger understgtter relevante tilbud til dem, der lever med generelle savel som
komplekse senfalger. Herunder at sikre robuste miljger for handtering af senfalger i alle
sundhedsrad.

» Reducere risikoen for udvikling af svaere senfelger gennem forebyggelse, datadeling og
oplysning pa tveers af sektorer, blandt andet ved at styrke forskning pa omradet.

Senfglger

Senfglgeomradet er i en rivende udvikling. Det videre arbejde med en faelles strategi ma tage hgjde
for, at senfalger defineres og grupperes pa forskellige mader. De kan veere fysiske, psykiske,
eksistentielle, skonomiske eller sociale afhaengig af, hvilke symptomer der er tale om.
Behandlingen af senfglger handteres forskellige i Danmark. Der ses patienter med senfalger bade i
almen praksis, i kommunale rehabiliteringstilbud og i sygehusregi. Senfglgeomradet er besleegtet
med andre omrader, fx palliation og rehabilitering. Hvor disse omrader har en internationalt
anerkendt definition fra WHO, findes der ikke en tilsvarende pa senfalgeomradet.
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Overordnet kan senfglger kategoriseres i grupper :

Generelle senfglger, som gar pa tvaers af sygdomstyper og behandlinger. Disse er de mest
almindelige og inkluderer symptomer som traethed (fatigue), sgvnproblemer, depression,
angst/frygt for tilbagefald, kognitive vanskeligheder og generelle smertetilstande. Mange af disse
senfglger vil kunne handteres af patienten selv eller ved hjzelp af patientens egen laege og
eventuelt kommunale tilbud.

Komplekse (generelle) senfglger, der deekker over generelle senfglger/symptomer, der optraeder
i klynger, hvor flere senfglger forstaerker hinanden. Ved handteringen af komplekse senfalger vil
der typisk veere behov for specialistviden om de bagvedliggende arsager samt hjzelp fra flere
fagligheder. | trad med stepped care tilgangen skal behandlingen dog som udgangspunkt startes i
almen praksis eller i kommunale tilbud, og farst intensiveres ved manglende effekt eller behov for
en mere specialiseret indsats.

Specifikke senfalger, her kan der vaeret tale om dels organspecifikke senfalger, der er direkte
relateret til dét organ eller naboorgan til der hvor patienten oprindeligt var syg. Det kan
eksempelvis veere fibrose efter kirurgi eller stralebehandling af en specifik (kraeft)sygdom, fx
fibrose fra straleterapi mod strubehovedet eller livmoderhalsen, som i hgj grad pavirker
naboorganerne. Det kan ogsa vaere nedsat lungefunktion efter fjernelse af et lungeafsnit, eller
lymfedem i en arm efter kirurgi og straleterapi for brystkreeft. Og dels behandlingsspecifikke
senfalger, der opstar som fglge af systemisk behandling. Dette kan veere smertefulde
faleforstyrrelser efter visse typer af kemoterapi, eller forskellige organdysfunktioner som fglge af
immunterapi. De behandlingsspecifikke senfalger kan pavirke flere organer samtidig, herunder
organer der ikke oprindeligt var ramt af sygdommen. Mennesker med specifikke senfglger vil ofte
kunne fa bedst hjeelp fra det respektive leegelige speciale, men som det ogsa gar sig geeldende for
de komplekse senfglger vil behandlingen skulle folge stepped care tilgangen.

Viden om senfglger er primaert baseret pa erfaringer fra kraeftpatienter, men vi ved, at ogsa
personer med andre alvorlige sygdomme end kreeft oplever senfglger, der kan pavirke livskvalitet,
arbejdsevne og daglig funktionsevne.

Handteringen af senfglgerne vil afhaenge af type, svaerhedsgrad og kompleksitet. Virksomme
indsatser, som kan bedre funktionsevnen og livskvaliteten, kan saledes vaere meget
forskelligartede. Langt de fleste vil dog have brug for stgtte til egen mestring eller stgtte i primeer
sektor. Kun fa vil have brug for specialiseret hjeelp i hospitalsregi.
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Senfalger hos bgrn og unge

Vived, at barn der overlever efter kraeft, er i hgj risiko for at udvikle alvorlige og komplekse
senfglger, og senfalgerne kan praege dem hele livet. Vi skal derfor blive langt bedre til at
identificere og handtere senfglger hos barn og unge — pa tveers af diagnoser. Barn med alvorlig
sygdom er en seerlig gruppe med behov for en meget specialiseret indsats, da de fleste
behandles pa Rigshospitalet.

Vores vision er, at samtlige aktarer i sundhedssystemet far en bedre forstaelse af senfglger hos
bgrn og unge, nar behandlingen er afsluttet, og hvordan disse kan praege dem fremadrettet — i
nogle tilfeelde adskillige ar senere. Vi skal blive langt bedre til at identificere og handtere
senfglger hos bgrn og unge — pa tveers af diagnoser og sektorer. Det kreever gget forskning,
vidensdeling og en styrket rehabiliterende og praehabiliterende indsats. Vi skal derfor prioritere
dette omrade forskningsmaessigt og arbejde hen imod at skabe sammenhaengende og
specialiserede forlab — med steerke overgange til voksenomradet. Hertil kommer ogs4, at
pargrende imgdekommes med information og statte. Alle aktgrer i sundhedssystemet skal have
en bedre forstaelse for, hvordan senfalger kan pavirke bgrn og unge — ogsa mange ar efter endt
behandling.

Senfalger hos patienter med psykisk sygdom

Det er kendt, at mennesker med psykisk sygdom kan udvikle senfglger som falge af deres
tidligere psykiske sygdom, og som fglge af behandlingen. Derfor er det afggrende, at der sondres
mellem symptomer pa aktuel psykiatrisk sygdom og bivirkninger til en igangveerende
behandling, der ikke falder ind under begrebet senfalger. Patienter med psykisk sygdom har gget
risiko for ogs4 at lide af somatiske sygdomme, som de ligeledes kan have senfglger (og
symptomer og bivirkninger) til. Der findes allerede forskellige tilbud malrettet patienter med
psykisk sygdom, der kan hjaelpe patienter med senfalger i form af forskellige radgivnings- og
aktivitetstilbud ligesom der ogsé findes kommunale recovery-orienterede indsatser i patientens
neermiljg, som patienter kan benytte undervejs eller efter deres behandlingsforlgb i Psykiatrien.
Vores vision er, at der forskningsmaessigt sikres en evidensbaseret afklaring af senfalger i
psykiatrien, og dermed er et fagligt grundlag til at ensarte radgivning-og aktivitetstilbuddene.
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Nuveaerende organisering i Region Sjeelland og Region Hovedstaden

Nationale senfglgeklinikker:

Eksisterende senfglgeklinikker

Omréade

Senfalgeklinikker til borgere
efter seksuelle overgreb

Region Hovedstadens Psykiatri med fokus pa
diagnostisk udredning samt behandling af psykiske
lidelser sésom PTSD, personlighedsforstyrrelse eller
angst i pakkeforlgb. Sexologiske klinikker og enheder
harer under psykiatrien og tilbyder behandling af
seksuelle problemer.

Klinik for senfalger efter
barnekraeftoverlevere

Klinik placeret pa Rigshospitalet, Peediatrisk afdeling

Region Sjeelland:

Eksisterende senfalgeklinikker

Omrade

Sjeellands Universitetshospital i
Roskilde

Klinik for Senfglger efter Kraeft: Vurdering og
behandling af komplekse senfalger efter kreeft (alle
kreeftformer, bade hsematologiske og onkologiske).

Sjeellands Universitetshospital i
Kage

Klinik for senfglger efter tyk- og endetarmskraeft.
Har regionsfunktion for patienter med
affgringsinkontinens.

Psykiske senfglger og
radgivning

Psykinfo: Tilbyder radgivning og arrangementer om
psykisk lidelse. Fokus pa recovery, afstigmatisering,
peerstgtte og brugerinddragelse.

Recovery Hgjskolen: Brobyggende tilbud mellem
psykiatrien og kommunerne. Fokus pé feellesskab og
mestring af psykisk lidelse.

Headspace: Nationalt samtaletilbud til unge.
Regionale psykiatrimedarbejdere er til stede én dag
omugen i alle centre i regionen. Tilbud fgr, under og
efter psykiatrisk behandling.

Aktivitets- og
rehabiliteringstilbud

Centerterapien, Psykiatrien Syd (Vordingborg):
Aktiviteter for indlagte patienter og borgere visiteret
efter Serviceloven 8104 og Lov om Aktiv
Beskeeftigelse. Fokus pa handveerk, sundhed,
miljgterapi og recovery.

Partnerskaber og sociale tilbud

"Mennesker har brug for Mennesker": Partnerskab
mellem VeteranHaven (Slagelse), Sct. Hans Have
(Roskilde), regional psykiatri, kommunal

Side 5



socialpsykiatri og brugerrepraesentanter. Fokus pa
socialt feellesskab og rehabilitering.

Region Hovedstaden:
Eksisterende senfelgeklinikker Omrade

Herlev og Gentofte Hospital Klinik for senfglger efter kraeft
Tilbyder hjeelp til patienter med komplekse og
generelle senfglger, der ikke kan afhjeelpes i andre
dele af sundhedsveesenet

Klinik for senfglger efter hoved-halskraeft
Diagnosespecifikt tilbud malrettet senfglger i
mund, sveelg og halsregionen.

Senfoalgeklinik for patienter opereret for
tarmkraeft

Behandler bl.a. tarmgener, urinvejsproblemer og
seksuelle senfglger efter kirurgi.

Senfglgeklinik for patienter efter immunterapi

Amager og Hvidovre Hospital Senfglgeklinik, Gastroenheden - Kirurgisk
sektion
Tilbud til patienter med senfalger efter
tarmkraeftoperation. Fokus péa genoprettelse af
funktion og livskvalitet.

Rigshospitalet Kreeftrehabilitering og Senfalger -
Forskningsenhed
Enhed med fokus pa udvikling af viden og metoder
til handtering af komplekse senfalger efter kraeft.
Ikke en klinisk enhed, men med stor strategisk
betydning.

Note: Der er aktuelt forskelle pa klinikkerne i Region Hovedstaden og Sjaelland. Ud over de
ovennaevnte regionale tilbud findes der yderligere en raekke tilbud i den primaere sektor.
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Pejlemaerker

Visionen laegger op til fem centrale pejlemeerker, som skal danne rammen om den videre udvikling
péa senfglgeomradet:

1. Bedre sektorsamarbejde

For at sikre relevante behandlingstilbud til alle patienter med senfglger, bade i primeer- og
sekundeersektoren, er det ngdvendigt med et styrket og koordineret sektorsamarbejde.
Systematisk opfalgning og samarbejde pa tvaers af sektorer er afgarende for at skabe
sammenhaengende patientforlgb og koordinerede indsatser. Det er vigtigt, at viden om patientens
behov ikke gar tabt, og at sundhedspersonale i sygehuse, det neere sundhedsvaesen, herunder
almen praksis har den ngdvendige information og kompetence til at handle rettidigt. Egen laege
spiller en meget central rolle i udredningen og behandlingen af senfglger samt henvisning til
relevante sundhedsfaglige tilbud. Det kreever viden om relevante tilbud, god kommunikation og
klarhed om ansvar.

Derfor er der behov for vidensdeling om senfalger pa tveers af sektorer, samt en systematisk
tilgang til ansvarsfordeling og kommunikation for at sikre kontinuitet i behandlingen og effektiv
udnyttelse af ressourcerne pa tveers af sundhedsvaesenets aktarer.

2. Styrket fokus pa forebyggelse, preehablitering og egenmestring

Forebyggelse kan mindske patienternes risiko for sveere senfglger efter endt behandling, selvom
tidlig opsporing og tilbud om behandling af senfalger ikke kan bremse udviklingen af senfalger.
Ogsa for pargrende, som ofte udgar en vigtig ressource, kan information og forebyggelse have stor
betydning. Som eksempel bestar forebyggelse af senfglger pa kraeftomradet primeert i
deeskalering af behandlingen — noget der kun sjeeldent sker, da det skal afvejes i forhold til
behandlingseffekten. Gennem preehabilitering, kan patienten forberedes pa behandlingen og
eventuelle senfglger ved at optimere patientens tilstand, sa patienten bedre kan komme igennem
behandlingen (ex. fysisk treening, erneering, eller en gerontologisk intervention).

Preehabilitering og rehabilitering kan reducere senfglger eller deres belastning og samtidig
understgtte patienternes egenmestring — eventuelt ved brug af patientrapporterede outcome-data
(PRO-data) — hvilket giver redskaber til at leve med vedvarende funktionsnedsaettelser.

3. Etablering af opsporing og monitorering af senfglger ved brug af data

Bedre monitorering og datadeling handler om at indsamle relevante data om patienten for at
skabe et overblik over patientens tilstand og danne grundlag for malrettede indsatser, der
optimerer behandling og rehabilitering. Visionen er at implementere systematisk dataindsamling
og -deling, som skal danne grundlag for faelles monitorering og udvikling pa omradet. Det kan dog
vaere hensigtsmaessigt at benytte en mere generel tilgang til monitorering sa viden om patienterne
kan deles lettere pa tveers af afdelinger og sektorer. En struktureret dataindsamling vil ikke kun
bidrage til bedre behandling af den enkelte patient, men ogsa danne grundlag for forskning, der pa
leengere sigt kan bidrage til at forudsige, hvilke senfglger som typisk knytter sig til specifikke
diagnoser, og hvordan de udvikler sig over tid. Derudover vil systematisk opfalgning og aktiv brug af
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blandt andet PRO-data veere afggrende for bedre monitorering, hvilket kan bidrage til endnu bedre
forebyggelse og behandling af senfglger.

Det er dog ngdvendigt at balancere dataindsamling med, hvad der er realistisk at hdndtere i
sundhedsveesenet. Derfor vil anvendelsen af nye it-lgsninger og andre teknologier vaere relevant.

4. Mereviden

Opbygning af mere viden og flere handlemuligheder blandt sundheds- og fagpersonale i alle
sektorer er afggrende. Mange sundhedsprofessionelle mangler i dag de ngdvendige kompetencer
til at identificere, udrede og behandle senfglger. Det kan stille patienterne forskelligt i forhold til,
hvilket tilbud de far og ogsa age risikoen for, at patienter falder mellem to stole. Der er behov for at
styrke fagligheden og opbygge et feelles vidensgrundlag, sa alle patienter far adgang til den rette
hjeelp — uanset hvor i regionen de bor, og hvilket sundhedsfagligt tilbud de mader.

Kliniske retningslinjer for sygdomsspecifikke senfglger findes i dag kun pa ganske fa omrader, fx
senfglger efter tyk- og endetarmskraeft. Der pagar aktuelt et nationalt samarbejde om at udvikle
retningslinjer for behandling af nogle af de hyppigste generelle/tveergdende senfglger efter kraeft
(fatigue, kognitive vanskeligheder, frygt for tilbagefald, neuropatiske smerter, og sgvnproblemer).
Udviklingen af disse retningslinjer varetages af de tre nationale forskningscentre for
kreeftsenfolger. Arbejdet er i gang og forventes feerdigt i 2025. Samtidig leegger Kreeftplan V op til en
styrket senfolgeindsats i hele landet, herunder etablering af senfglgeklinikker, styrkede
rehabiliteringstilbud og en tydeligere forankring af opfalgning og stgtte i det naere sundhedsveaesen
samt klarhed i opgavedelingen. | den forbindelse kan patientforeninger spille en vigtig rolle — bade
som brobyggere mellem patienter og sundhedsvaesen og som bidragsydere til viden, stgtte og
oplysning i senfalgetilbuddene.

5. Stepped care i behandlingen af senfalger

Der eksisterer allerede som tidligere naevnt forskellige senfalgeklinikker pa kreeftomradet. Med
tiden vil antallet af patienter med senfalger stige, bade efter kraeft og efter andre alvorlige
sygdomme, hvilket vi skal kunne handtere. Visionen bygger pa de erfaringer, vi har i dag fra
senfalger pa kreeftomradet. Almen praksis skal spille en aktiv rolle i behandlingen af senfalger
gennem en stepped care tilgang. Dette inkluderer stgtte til egenomsorg for at forebygge og
handtere senfalger, som en del af den opfglgende samtale i almen praksis efter afsluttet eller
langvarig behandling, samt mulighed for henvisning til andre relevante tilbud ved behov.

Nogle patienter vil dog have behov for specialiseret hjeelp. Derfor er adgangen til specialiserede
senfalgetilbud i hospitalsregi, der kan handtere patienter med komplekse eller
behandlingsspecifikke senfalger, som ikke kan afhjaelpes tilstreekkeligt pd anden vis, afggrende.
Specialiserede tilbud til patienter med senfalger, som ikke er deekket pa nuvaerende tidspunkt i
Region Sjeelland og Region Hovedstaden, kan med fordel tage afsaet i de eksisterende faglige
miljger. Med henblik pa at styrke lighed i behandling, skal disse specialiserede tiloud have en
tydelig visitations- og behandlingspraksis bl.a. understottet af murstenslgse netvaerk. De
specialiserede senfalgetilbud skal ogsa fungere som radgivende enheder, som kan styrke viden og
kompetencer i det primeere sundhedsvaesen.
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En stepped carebehandlingsmodel er grundlaget for det videre arbejde, hvilket er illustreret i
figuren nedenfor.

o N S 1
:Hiﬂ kompleksitetsgrad Patienter med Fagspecifikke hospitalsafdelinger |
| Feerre patienter

Meere sundhedstilbud:
Primzer sektor
Rehabiliterende indsatser

Lav
kompleksitetsgrad

Flere patienter

Forebyggelse,
rehablitering,

Alle patienter der mgder sundhedsvasenet preehabilitering od
vejledning. Patvaers af

akt@rer op sekiorer.

Organisering i fremtiden

Det er centralt for realiseringen af de fem pejlemeaerker, at der etableres klare og lettilgaengelige
navigationsveje i forbindelse med praehabilitering, forebyggelse, udredning og behandling af
senfglger — seerligt for den praktiserende leege, som i mange tilfeelde er patientens forste
kontaktpunkt. | lyset af de forestaende organisatoriske forandringer, herunder etableringen af
Sundhedsradene samt dannelsen af den nye Region @stdanmark, er malet at styrke
organiseringen af senfglgeomradet samt etablere et taettere samarbejde mellem primaer- og
sekundaersektoren. Denne organisering skal sikre en mere malrettet effektiv indsats pa tveers af
sektorer, hospitaler og afdelinger, baseret pa en stepped care behandlingsmodel med klare
ansvarsfordelinger. Sundhedsradene far en central rolle i at omsaette visionen til lokale l@sninger,
og Region @stdanmark vil understatte, at radene — med afsaet i deres forskelligartede
forudsaetninger og borgerbehov — kan udvikle og forankre senfglgeindsatsen i det neere
sundhedsvaesen i trad med de nationale mal for et styrket, sammenhangende og lokalt forankret
sundhedsveesen. Det er afggrende for realiseringen af visionen.
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